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RESUMO
Este estudo tem como objeƟ vo compreen-
der a experiência materna no cuidado ao 
fi lho dependente de tecnologia. UƟ lizamos 
a abordagem do estudo de caso etnográfi -
co tendo como instrumentos de coleta de 
dados os genograma e ecomapa, entrevis-
ta aberta e observação. Os dados foram 
organizados em três unidades de signifi ca-
dos: a busca pelas causas e por culpados; a 
alta hospitalar e as demandas para o cuida-
do e as redes de apoio. O estudo permiƟ u 
conhecer a experiência materna em busca 
por explicações, bem como os senƟ men-
tos de desconfi ança, insegurança e insa-
Ɵ sfação relacionados ao serviço de saúde. 
Ainda a apropriação da mãe em relação 
aos cuidados à criança e no que se refere 
à organização do ambiente domiciliar para 
recebê-la, a uƟ lização das redes de apoio, 
destacando a carência de vínculos com fa-
miliares e vizinhos e a busca formal e infor-
mal para garanƟ r a subsistência da criança 
doente e dos demais fi lhos.
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ABSTRACT
The objecƟ ve of this study is to understand 
the maternal experience of caring for a 
technology-dependent child. We used the 
ethnographic case study approach, as well 
as the genogram, ecomap, open interview 
and observaƟ on methods as data collecƟ on 
instruments. The data were organized into 
three meaning units: the search for causes 
and culprits; hospital discharge and the de-
mand for care; and the support networks. 
The study allowed for an understanding of 
the mother’s experience of searching for 
explanaƟ ons, as well as feelings of distrust, 
insecurity and dissaƟ sfacƟ on towards the 
health service provided. In addiƟ on, the 
mother’s organizaƟ on regarding the child’s 
care and in terms of readying the home 
environment to receive the child, the use 
of support networks, and parƟ cularly the 
need for aƩ achment with family and neigh-
bors and the formal and informal search to 
assure the subsistence of her ill child as well 
as her other children were explored.
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RESUMEN
Se objeƟ va comprender la experiencia ma-
terna de cuidado al hijo adicto a la tecno-
logía. UƟ lizamos el abordaje de estudio de 
caso etnográfi co, uƟ lizando como instru-
mento de colecta de datos el genograma 
y el ecomapa, entrevista abierta y obser-
vación. Datos organizados en tres unida-
des de signifi cación: búsqueda de causas 
y culpables; alta hospitalaria, y solicitudes 
de atención y redes de apoyo. El estudio 
permiƟ ó conocer la experiencia materna 
en búsqueda de explicaciones, así como los 
senƟ mientos de desconfi anza, inseguridad 
e insaƟ sfacción relacionados al servicio de 
salud. También la apropiación maternal re-
laƟ va al cuidado del niño y en lo referente 
a la organización del ambiente domiciliario 
para recibirlo, la uƟ lización de redes de 
apoyo, destacando la carencia de vínculos 
con familiares y vecinos y la búsqueda for-
mal e informal para garanƟ zar la subsisten-
cia del niño enfermo y de los demás hijos.
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INTRODUÇÃO
Em decorrência dos avanços das políƟ cas públicas e 
das práƟ cas médicas no cuidado às crianças pré-termo, 
com anomalias congênitas e doenças crônicas, emergiu 
um grupo de crianças que necessita de suporte tecnológi-
co para manutenção de suas vidas(1), sendo estas integran-
tes do grupo conhecido como crianças com necessidades 
especiais de saúde (CRIANES)(2), as quais, na literatura 
internacional, são denominadas de Children with special 
healthcare needs(3).
As CRIANES são crianças que requerem cuidados indi-
viduais e personalizados, apresentam saúde debilitada e 
necessitam de acompanhamento dos serviços de saúde 
e sociais para além do necessário a uma criança saudá-
vel(2-4). Os compromeƟ mentos dessas crianças podem ser 
İ sicos, de desenvolvimento e de comportamento, neces-
sitando, algumas vezes, do uso de tecnologias mais sofi sƟ -
cadas que garantam sua sobrevivência. Neste caso, estão 
as crianças dependentes de tecnologia. Os disposiƟ vos 
dos quais elas podem ser dependentes variam desde al-
tamente tecnológicos, como o venƟ lador mecânico, até os 
de baixa tecnologia, como uma colostomia, 
por exemplo.
Os avanços tecnológicos têm imprimido 
transformações no cuidado dessas crianças, 
antes assisƟ das e manƟ das no ambiente 
hospitalar e, agora, permanecendo em su-
as casas sob os cuidados de seus familiares, 
os quais executam procedimentos técnicos 
complexos(1). As repercussões diante do cui-
dado a uma criança dependente de tecno-
logia são diversas e permeiam a dimensão 
emocional, social e fi nanceira(1-7).
Estudos enfaƟ zam os senƟ mentos de exaustão, es-
tresse e ansiedade relatados pelos pais. Mencionam que 
o ambiente domésƟ co precisa ser reformulado devido à 
presença dos equipamentos e também da equipe de su-
porte. Relatam senƟ mento de solidão diante de uma rea-
lidade totalmente nova, incluindo novos saberes e novas 
práƟ cas que necessitam ser incorporadas ao seu coƟ dia-
no, bem como o acesso aos serviços garanƟ dos pelos di-
reitos de cidadania da criança para além das insƟ tuições 
de saúde(1,5).
O desenvolvimento desse estudo é moƟ vado pela 
necessidade de compreender como se dá esse processo, 
buscando, para tanto, a experiência materna arƟ culando-
-a a experiência da doença de seu fi lho, dado que após a 
alta hospitalar esta mãe vive a realidade de cuidar de uma 
nova criança, a qual exige cuidados diferentes daqueles 
aprendidos no senso comum.
ParƟ ndo destas considerações, nossa opção teórica foi 
pela abordagem da experiência da doença que é a manei-
ra pela qual os indivíduos situam-se e assumem a posição 
de doente, atribuindo signifi cados e encontrando ma-
neiras roƟ neiras para lidarem com as disƟ ntas situações 
do processo saúde-doença e cuidado(8). Tal experiência é 
construída socialmente, fundamentada e parƟ lhada na 
comunidade na qual o individuo encontra-se inserido(9). A 
experiência da doença tem sido uma temáƟ ca importante 
nos estudos socioantropológicos da saúde, pois parte da 
perspecƟ va de que o processo saúde-doença e o cuida-
do são um fenômeno culturalmente determinado e que 
a experiência da doença não é simplesmente um refl exo 
do processo patológico, mas sim uma experiência na qual 
valores e expectaƟ vas de um indivíduo ou de uma coleƟ -
vidade são expressos na maneira como pensam ou agem 
diante da doença(8).
A abordagem da experiência da doença permite o reco-
nhecimento de dimensões importantes da afl ição e do tra-
tamento, possibilitando uma compreensão mais abrangente 
do fenômeno da enfermidade(8) e consequente ampliação da 
comunicação entre profi ssionais de saúde e pacientes, com 
repercussões posiƟ vas na qualidade da assistência.
Com base no exposto, o presente arƟ go teve por ob-
jeƟ vo compreender a experiência materna 
no cuidado ao fi lho dependente de tecno-
logia, tendo, como referência, a experiên-
cia da doença.
     MÉTODO
Trata-se de uma invesƟ gação que se ca-
racteriza como estudo de caso etnográfi co(10). 
Esse método busca estudar o fenômeno em 
sua totalidade, possibilitando ao pesquisador 
o comparƟ lhamento das vivências do mun-
do social estudado e, consequentemente, o 
acesso aos senƟ dos atribuídos e à experiência dos sujeitos 
no que concerne ao processo saúde-doença(11).
Entendendo o estudo de caso como sendo uma uni-
dade específi ca consƟ tuída por partes que se integram, 
nesta invesƟ gação parƟ ciparam a mãe de uma criança 
dependente de tecnologia e dois profi ssionais de saúde: 
a enfermeira e o Agente Comunitário de Saúde (ACS) da 
Unidade Básica de Saúde.
Considerando o envolvimento de seres humanos na pes-
quisa, o estudo foi submeƟ do à apreciação do Comitê de ÉƟ -
ca em Pesquisa, em cumprimento à Resolução 196/96 da Co-
missão Nacional de ÉƟ ca em Pesquisa do Conselho Nacional 
de Saúde, tendo sido aprovado em 10 de setembro de 2009 
sob o número de protocolo 405/2010. Ressaltamos que para 
preservar o anonimato os nomes dos sujeitos parƟ cipantes 
do estudo não foram idenƟ fi cados, sendo uƟ lizados, durante 
as citações, os termos mãe, enfermeira e Agente Comunitá-
rio de Saúde (ACS). Respeitando as orientações expressas no 
Termo de ConsenƟ mento Livre e Esclarecido foi solicitada au-
torização para que as entrevistas fossem gravadas.
As repercussões 
diante do cuidado 
a uma criança 
dependente de 
tecnologia são 
diversas e permeiam a 
dimensão emocional, 
social e fi nanceira.
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O presente estudo foi realizado em um município do 
interior do estado de São Paulo. Os critérios de inclusão 
foram: ser mãe ou responsável por uma criança depen-
dente de pelo menos um disposiƟ vo tecnológico e ser 
maior de 18 anos. Quanto aos profi ssionais, o critério foi 
trabalhar na área de abrangência da família escolhida e 
possuir vínculo com a criança e a família.
A escolha do caso foi intencional(12). JusƟ fi ca-se tal op-
ção devido ao fato da inclusão desta mãe ter ocorrido no 
momento em que presenciamos a seguinte situação: em 
uma Unidade de Pronto-Atendimento, onde realizamos 
aƟ vidades de ensino, assisƟ mos a uma discussão entre 
a enfermeira e a médica pediatra, durante a qual deba-
Ɵ am sobre de quem era a responsabilidade pela reintro-
dução de uma sonda pela gastrostomia. Nesse momento, 
conhecemos a criança parƟ cipante do estudo, a qual se 
encontrava sem receber dieta e água há mais de 6 horas. 
Observamos que sua mãe demonstrava sinais de preocu-
pação pela situação vivenciada pelo seu fi lho, observando 
a discussão entre os profi ssionais de saúde.
Após a resolução da situação, nos aproximamos des-
ta mãe e a convidamos para parƟ cipar do estudo. Expli-
camos o objeƟ vo do trabalho e entregamos o termo de 
consenƟ mento livre e esclarecido. Depois da seleção do 
caso, entramos em contato com a Unidade Básica de Saú-
de (UBS) responsável por essa família e realizamos uma 
reunião de aproximadamente duas horas com a enfermei-
ra e o Agente Comunitário de Saúde (ACS), para nos apro-
ximarmos da situação de estudo.
Para a produção do material empírico, uƟ lizamos o 
prontuário com vistas a caracterizar a criança dependente 
de tecnologia a parƟ r dos seguintes indicadores: sexo, ida-
de, diagnósƟ co médico, Ɵ po de dependência tecnológica, 
duração da dependência, número de disposiƟ vos tecnoló-
gicos e serviços onde faz acompanhamento. Após a carac-
terização, iniciamos a segunda etapa, na qual uƟ lizamos 
uma aproximação à abordagem etnográfi ca como método 
para a produção do material empírico sobre a experiên-
cia do cuidado à criança dependente de tecnologia. Essa 
etapa consƟ tui-se de quatro visitas domiciliares, as quais 
foram realizadas de acordo com a disponibilidade da mãe.
De acordo com o proposto pela pesquisa etnográfi ca, 
é preciso buscar o fenômeno no local onde ele ocorre, 
pois é importante o envolvimento do pesquisador com a 
vida coƟ diana do grupo que será estudado para que, as-
sim, consiga apreender os signifi cados e o universo simbó-
lico dos sujeitos envolvidos(13). Para tanto, selecionamos o 
ambiente domiciliar, local onde ocorrem as relações inter-
pessoais, sociais, educacionais e culturais entre a mãe e 
os membros de sua família.
A primeira visita domiciliar objeƟ vou o reconheci-
mento do ambiente e agendamento do próximo encon-
tro. Iniciamos o segundo encontro com a construção do 
genograma e ecomapa da família, pois a uƟ lização destes 
instrumentos da enfermagem da família teve importante 
papel de quebra-gelo inicial. Esses instrumentos, além de 
uma representação gráfi ca, permiƟ ram a aproximação, o 
conhecimento e a imersão no campo, uma vez que sua 
elaboração requer a interação social entre o pesquisador 
e o pesquisado.
Ainda no segundo encontro realizamos a primeira en-
trevista, com a seguinte questão norteadora: Conte-me 
sobre a sua experiência no cuidado ao seu fi lho depen-
dente de tecnologia. A terceira e a quarta visita ao domi-
cilio Ɵ veram como objeƟ vo acompanhar situações especí-
fi cas do cuidado à criança dependente de tecnologia, em 
diferentes horários do dia, e também retomar algumas 
questões que não fi caram claras nos encontros anteriores.
A observação parƟ cipante e a entrevista aberta foram 
uƟ lizadas de maneira sincrônica para a coleta de dados. A 
observação parƟ cipante, além da observação pura e sim-
ples, permite que o pesquisador observe o fenômeno de 
maneira mais próxima àquela vista pelos sujeitos, embora 
não da mesma forma, uma vez que isso é possível apenas 
para aqueles que comparƟ lham das mesmas experiên-
cias(13). Deste modo, o pesquisador fez parte do que foi ob-
servado e, assim, lançou o seu olhar sobre o olhar do outro.
Em relação à observação, procuramos nos atentar às 
condições da moradia (higiene e limpeza, rede elétrica, 
rede de esgoto, disposição dos materiais e disposiƟ vos 
tecnológicos), às relações entre os membros da família e 
também como se dava o cuidado à criança, incluindo o 
manuseio dos disposiƟ vos tecnológicos.
A análise dos dados iniciou-se pela organização do ma-
terial empírico em dossiês narra? vos(14), contendo iden-
Ɵ fi cação, entrevistas transcritas na íntegra, registros de 
observação e informações dos prontuários. Conforme as 
exigências da análise interpretaƟ va, realizamos a leitura 
exausƟ va dos dossiês narraƟ vos e, em seguida, os dados 
foram sistemaƟ zados, possibilitando a busca por palavras, 
frases e comportamentos comuns e possíveis diferenças, 
consƟ tuindo as unidades de signifi cados. Dessa forma, os 
dados foram organizados em três unidades de signifi ca-
dos: A busca pelas causas e por culpados; a alta hospitalar 
e as demandas para o cuidado e as redes de apoio.
RESULTADOS
Para que os dados possam ser compreendidos em sua 
essência, inicialmente temos a descrição do contexto que 
envolve a criança e sua família.
Apresentação do caso: criança, aqui nomeada Joãozi-
nho, sexo masculino, nascida em junho de 2005, mora com 
a mãe de 37 anos e seus dois irmãos de 13 e 15 anos de 
idade. A mãe refere ter frequentado a escola até a quarta 
série do ensino fundamental e seus fi lhos estão cursando 
o sexto e o nono ano do ensino fundamental, respecƟ va-
mente. Os irmãos mais velhos foram concebidos no pri-
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meiro casamento da mãe, enquanto Joãozinho foi fruto de 
uma relação instável. Segundo sua mãe, o pai reside em 
outro município e não o conhece. Após o nascimento de 
Joãozinho ela teve outros relacionamentos, mas, no pe-
ríodo da coleta, estava solteira. A casa está localizada em 
uma travessa sem pavimentação, é de alvenaria, possui três 
cômodos, com rede elétrica e rede de esgoto, limpa e or-
ganizada. A criança nasceu de parto cesárea, a termo, sem 
intercorrências, e até os nove meses de idade apresentava 
um desenvolvimento adequado, segundo informações do 
prontuário, sem qualquer patologia. O diagnósƟ co atual é 
de encefalopaƟ a não especifi cada, sendo que a causa da 
doença não está clara. Os profi ssionais da UBS relacionam 
a condição a um trauma, ou seja, a uma queda do carrinho, 
enquanto a criança estava sob os cuidados da irmã (na épo-
ca, com 10 anos de idade). A mãe, no entanto, refere que 
a condição atual do fi lho é secundária à vacinação de febre 
amarela. Segundo ela, seis dias após a aplicação da vacina, 
a criança teve um quadro de crise convulsiva e febre, sen-
do levada para o pronto-atendimento da unidade básica 
e distrital de saúde (UBDS), onde fi cou sob monitorização 
conơ nua, tendo sido, então, encaminhada ao Centro de Te-
rapia Intensiva (CTI) de um hospital terciário. Neste servi-
ço, a criança apresentou parada cardiorrespiratória, sendo 
necessárias entubação oro-traqueal e venƟ lação mecânica. 
A criança permaneceu no Centro de Terapia Intensiva por 
dois meses e 15 dias, quando foi encaminhada para a en-
fermaria com défi cit neurológico. Recebeu alta hospitalar 
com gastrostomia com sonda Mickey para infusão de dieta 
e medicamentos e traqueostomia com cânula metálica. Os 
procedimentos realizados pela mãe incluem higiene cor-
poral, preparo e infusão das dietas enterais, aspiração de 
vias aéreas superiores e traqueostomia, preparo e adminis-
tração dos medicamentos, dentre eles anƟ convulsivantes, 
broncodilatadores, corƟ cóides e suplemento vitamínico. A 
criança realiza acompanhamento em hospital terciário nas 
especialidades de gastroenterologia, neurologia e pneu-
mologia; faz seguimento de puericultura na UBS e também 
realiza fi sioterapia e acompanhamento fonoaudiológico na 
Associação dos Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE. As 
reinternações por agravamento da condição respiratória 
são frequentes e, segundo a mãe, ele é hospitalizado apro-
ximadamente três vezes por ano.
As unidades de signifi cados
A busca pelas causas e por culpados
Logo no primeiro encontro, a mãe de Joãozinho des-
creveu detalhadamente a sua trajetória, desde a con-
cepção do fi lho, os cuidados na gestação, o processo do 
nascimento até a chegada de seu fi lho sadio em casa. Re-
lembrar esta experiência fez com que ela se emocionasse 
e reaƟ vasse seus quesƟ onamentos referentes às causas 
do adoecimento da criança.
Como já exposto, a eƟ ologia da encefalopaƟ a da crian-
ça encontra-se sob forma interrogada no prontuário. No 
entanto, a mãe demonstra dúvida ao discorrer sobre as 
possíveis causas. Nesse senƟ do, ela fala:
... agora não sei se é... uns falam que é da vacina, outros 
que foi por causa do tombo que ele teve... (mãe).
Embora incerta sobre o que realmente aconteceu, a 
mãe insiste em encontrar um culpado:
... eu estou achando que a diabete dele estava alta e ai 
aplicou essa vacina [febre amarela] e ele fi cou uma crian-
ça especial” (mãe), logo em seguida ela relata: “ Minha 
menina, a hora que viu a sonda no nariz dele..., mas ela 
chorava, chorava. Meu marido falava: o Joãozinho fi cou 
assim por culpa sua. Mas ela, ela sabe... não adianta 
a gente contornar uma coisa, sendo que foi por causa 
dela,ela sabe... mas ela chora, chora (mãe).
Diante da possibilidade de haver alguma relação en-
tre a aplicação da vacina e o adoecimento da criança, o 
relacionamento entre a equipe de saúde da UBS e a mãe 
é conturbado. Seu depoimento revela a desconfi ança que 
perdura diante da insƟ tuição:
Eu não tenho confi ança mais naquele povo... por causa que 
eles aplicaram a vacina no meu fi lho... depois que aconte-
ceu as coisas com o meu fi lho eu não tenho confi ança em 
ninguém, ninguém põe a mão nele, ninguém...Ai fi ca com a 
cabeça do jeito que fi cou, traumatizada (mãe).
Durante nosso encontro com a enfermeira e a Agente 
Comunitária de Saúde foi relatado que a mãe é confusa e 
manipuladora, que busca constantemente receber bene-
İ cios em decorrência da situação do seu fi lho. Segundo 
eles, por diversas vezes, ela chegou a agredir verbalmente 
a auxiliar de enfermagem que administrou a vacina.
A primeira visita ao domicílio da mãe da criança se deu 
por intermédio da Agente Comunitária de Saúde, a qual, 
durante o nosso percurso até o domicílio, nos confessou 
que, ... aquela casa não tem jeito... pra que ir lá? (ACS).
Quando quesƟ onada sobre a UBS, a mãe relata:
Lá [unidade básica] é só para pegar medicação, ele não 
passa lá.... para falar a verdade, ninguém veio visitar, aju-
dar, aconselhar nada, até o povo lá do hospital [profi ssio-
nais] me cobra, perguntando se o povo do postinho não vai 
visitar, não vai acompanhar... é eu e Deus e quando ele 
está ruim eu corro com ele para a Cuiabá [unidade básica e 
distrital de saúde]... os médicos de lá já sabem os procedi-
mentos dele, o que que tem que fazer com ele (mãe).
O depoimento acima expressa o conflito existente 
entre o serviço de saúde e a mãe. Além de medicações, 
o serviço também se responsabiliza pela entrega de 
materiais como sondas, gazes, soros e equipos. Apesar 
da mãe afirmar que não é atendida na UBS, o prontu-
ário registra várias consultas médicas de acompanha-
mento do crescimento e desenvolvimento, além de di-
versos contatos com o hospital para obter informações 
sobre a criança.
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A enfermeira confi rma que visitas domiciliares são 
realizadas mensalmente pela Agente Comunitária de 
Saúde e que, na época da alta hospitalar, várias visitas 
foram feitas pela equipe de enfermagem, porém não 
presenciaram a execução de nenhuma técnica/cuidado, 
pois a mãe dizia que já Ɵ nha aprendido tudo com a en-
fermeira do hospital. Segundo a enfermeira, a equipe de 
enfermagem notou que a mãe não queria demonstrar 
como realizava os procedimentos.
Este conflito é um dos pontos mais delicados desta 
relação, pois diferentes dimensões estão interagindo. 
Observamos que tal situação impede o acompanha-
mento dessa criança pelo nível primário de atenção à 
saúde, privando a família de uma assistência mais pró-
xima e da criação de vinculo com os profissionais da 
rede básica.
Segundo a enfermeira, essa relação confl ituosa tam-
bém ocorre com os profi ssionais do hospital, exemplifi ca-
da com a seguinte fala:
Quando esta mãe está no hospital, ela reclama do posti-
nho e quando ela está no postinho, ela fala mal do hospital 
(enfermeira).
Refere ainda que já foram realizadas reuniões interins-
Ɵ tucionais envolvendo o hospital, o conselho tutelar e a 
UBS na intenção de ... desatar esses nós... (enfermeira) e 
chegar a uma proposta semelhante de atendimento entre 
os serviços.
A alta hospitalar e as demandas para o cuidado
Segundo os dados obƟ dos no prontuário e também 
por meio dos relatos da mãe, a criança permaneceu no 
hospital por, aproximadamente, 6 meses, sendo
... dois meses e meio no CTI e três meses na pediatria... 
(mãe)
até que fi nalmente apresentou melhora clínica para 
receber alta hospitalar. Os depoimentos da mãe revelam o 
processo vivido até a chegada do seu fi lho:
... foi a maior polêmica [referindo-se à alta hospitalar]... ti-
rou foto pra mexer com a aposentadoria dele... arrumaram 
passe de ônibus pra mim mexer com os documentos, por-
que o meu fi lho não tinha identidade, não tinha CIC (mãe).
Além da aquisição da aposentadoria, outras deman-
das precisavam ser garanƟ das; dentre elas, destacamos a 
apropriação da mãe em relação aos cuidados à criança e 
também no que se refere à organização do ambiente do-
miciliar para recebê-la.
Com relação ao ambiente, observamos que a casa, 
apesar de pequena, está organizada para atender às ne-
cessidades da criança dependente de tecnologia. Durante 
a visita, idenƟ fi camos vários equipamentos distribuídos 
pela casa, dentre eles, a cama hospitalar com colchão do 
Ɵ po caixa de ovo, suporte de soro, vaporizador, carrinho 
infanƟ l adaptado, uma cômoda repleta de sondas de as-
piração, equipos, gazes, soro fi siológico e medicamentos.
Para essa mãe, o processo de aprendizagem para o cuida-
do foi considerado desesperador, como ela mesma enfaƟ za:
... ai ele tirou a sonda do nariz, meu coração começou a 
acelerar e eu passava mal. Minha tia falou: ´não desespe-
ra não, é assim mesmo’. Eu não conformava com aquilo 
(mãe).
A mãe de João contou com o apoio das enfermeiras do 
hospital para aprender a realizar os procedimentos e con-
fessa que, inicialmente, teve muito receio, mas que com o 
passar dos dias foi se adaptando:
Medo de mexer... eu não tinha confi ança em mim pa-
ra cuidar dele. Aí, depois, com o tempo, eu fui pegando 
mais prática, confi ança e fui adaptando, aos poucos eu fui 
adaptando... Aí eu comecei a adapta, foi muito bem, não 
teve mais enrosco nenhum (mãe).
A apropriação dos cuidados ao fi lho mostra-se inƟ -
mamente relacionada às condições clínicas da criança, 
a qual, segundo a mãe, no ano de 2008 foi reinternada 
várias vezes por pneumonia. Nesse senƟ do, ela verbaliza:
... vai fazer mais de dois meses que ele não vai a nenhum 
hospital... não está fi cando doente, então está sendo bom 
pra ele... (mãe).
Na família estudada, alterações da rotina também 
foram vivenciadas à medida que a mãe passou a ser 
cuidadora em tempo integral; o ambiente foi modifica-
do para receber os equipamentos e materiais necessá-
rios ao cuidado; as dificuldades financeiras emergiram 
e os filhos mais velhos passaram a ser co-ajudantes no 
cuidado ao irmão.
Ser cuidadora de uma criança dependente de tecno-
logia requer energia e disponibilidade. No caso da mãe 
de João, ela está diretamente envolvida com o cuidado 
do fi lho, seja na realização dos cuidados de higiene, ali-
mentação, como nos de aspiração de secreções e ad-
ministração de medicações. É ainda responsável pelas 
aƟ vidades domésƟ cas, como lavar roupa e manter o am-
biente limpo ou levar o fi lho, pelo menos três vezes por 
semana, às consultas médicas ou atendimento de fi sio-
terapia ou fonoaudiologia.
A doença e o cuidado transcendem a esfera da pessoa 
doente e do individual, impactando toda a família, prin-
cipalmente o cuidador principal. Assim, com tantas atri-
buições, a mãe desabafa que não pode nem sequer fi car 
doente. Ela menciona:
... não posso fi car doente, Deus me livre... tenho que cui-
dar do meu gordo, da minha bolinha... eu fi quei gripada, 
daí peguei uma máscara lá no postinho e coloquei pra não 
tossir em cima dele, jogava soro no nariz e de repente a 
gripe foi embora (mãe).
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As redes de apoio
A parƟ r da construção do ecomapa, foi possível conhe-
cer a rede insƟ tucional envolvida com a assistência dessa 
criança, bem como a rede de apoio consƟ tuída pelos fami-
liares e amigos. Diante das representações gráfi cas de tais 
instrumentos, idenƟ fi camos os diferentes equipamentos 
sociais considerados de apoio; dentre eles, destacamos o 
forte vínculo com o hospital terciário e o serviço de saúde 
de nível secundário, em detrimento da UBS como descrito 
anteriormente.
Dentre os beneİ cios recebidos, a mãe enumerou o 
Bolsa Família, a pensão do InsƟ tuto Nacional de Previdên-
cia Social, o ganho das fraldas e medicamentos devido ao 
processo judicial, o transporte gratuito da criança para os 
seguimentos médicos e, além disso, o apoio políƟ co de 
um vereador que fornece alimentos e material de cons-
trução para reforma da sua casa.
As informações advindas dos funcionários da UBS 
condizem com o relato da mãe. Eles declararam que ela 
recorre à ajuda de terceiros para conseguir subsidiar sua 
família, o que é confi rmado pela mãe, que relata acionar, 
sempre que necessita, um políƟ co infl uente do município:
Ele [referindo-se ao vereador] vinha aqui, ele já me deu 
legumes, já me forneceu cesta básica e tudo, quando eu 
estou sem fralda eles dão um jeito (mãe).
Até mesmo um programa de televisão já foi até sua casa:
A assistência social dos cadeirantes escreveu uma carta 
pro programa da D. e eu nem sabia, só que pegaram a 
gente de surpresa, assim de sopetão. Aí, tinha uma pes-
soa que estava lá no programa dela que se emocionou 
sobre o caso e doou as órteses e ela doou acho que 100 
reais, eu estava sem as coisas dentro de casa e eu fui 
comprei, comprei leite pra ele, comprei verdura, comprei 
carne, tudo pra fazer a comida dele (mãe).
Em relação ao apoio familiar, percebemos um distan-
ciamento entre esse núcleo familiar e os seus parentes 
consanguíneos. A mãe de Joãozinho nos disse que eles 
também passam por muitas difi culdades e que têm seus 
próprios problemas, como relata a seguir:
... a família minha, não me ajuda em nada, eu mesmo pas-
so minhas difi culdades, vou indo pelejando com a vida... 
Minha irmã não me ajuda nada, coitada, ela também não 
pode (mãe).
Quanto ao pai da criança, ele não a conhece pessoal-
mente e não oferece nenhum Ɵ po de ajuda fi nanceira; a 
concepção da criança foi decorrente de uma relação não 
estável. Quanto aos vizinhos, a relação é bastante confl itu-
osa. Segundo a mãe, eles acham que ela não cuida bem dos 
fi lhos e já a denunciaram para o Conselho Tutelar e, portan-
to, ela não mantém contato algum com a vizinhança.
A primeira referência para o doente, neste caso, para a 
família da criança dependente de tecnologia, é a família e 
os amigos próximos. No entanto, na família de Joãozinho, 
estas relações apresentam-se frágeis, sendo importante a 
intervenção dos profi ssionais para impulsionar o desen-
volvimento das potencialidades da rede natural e também 
na busca por redes de apoio na comunidade.
DISCUSSÃO
A experiência da doença é parte do movimento de 
existência da pessoa e, por esse moƟ vo, ocorre de forma 
conơ nua, nos conectando a um passado e também nos re-
metendo a um futuro, a um projeto(8). Nessa perspecƟ va, ao 
narrar a experiência materna no cuidado à criança depen-
dente de tecnologia, foi possível idenƟ fi car a forma como a 
mãe assume a doença do fi lho, os signifi cados atribuídos e 
também a forma como lida roƟ neiramente com a situação.
Ao relembrar o processo de adoecimento da criança, a 
mãe retoma os aspectos relacionados à causa da enfermi-
dade e à busca por culpados. No entanto, a noção de causa-
lidade entre os segmentos populares é pluralísƟ ca e se unifi -
ca nas explicações que incluem aspectos de ordem natural, 
socioeconômica, psicossocial e sobrenatural, consƟ tuindo-
-se em domínios disƟ ntos, mas vinculados, intercambiantes 
e não contraditórios. Assim, o quadro causal composto pela 
mãe de Joãozinho inclui fatores comportamentais, biológi-
cos e relacionais, reafi rmando a ideia de uma pluralidade 
integradora, traduzida pelo discurso unifi cado(15).
A relação de confl ito estabelecida entre a mãe e o servi-
ço de saúde da comunidade e o vínculo com os serviços es-
pecializados se apresentam em concordância ao encontra-
do em um estudo sobre a experiência da doença de famílias 
de crianças com Fibrose CísƟ ca (16), reforçando e salientan-
do uma fragilidade pragmáƟ ca do sistema, que permanece 
centrado no cuidado às condições agudas, direcionando as 
condições crônicas para o serviço de maior complexidade 
tecnológica e difi cultando o estabelecimento de vínculo e 
confi ança com os doentes crônicos e seus familiares.
No entanto, os profi ssionais envolvidos no cuidado a 
esta criança dependente de tecnologia foram além das 
exigências administraƟ vas, exemplifi cado pela realização 
de reuniões compostas pela equipe de saúde da comu-
nidade, pela equipe do serviço especializado e também 
conselho tutelar. Na perspecƟ va da integralidade da aten-
ção, a práƟ ca de encaminhamento para atendimento nos 
demais níveis do sistema não é o sufi ciente para garan-
Ɵ r a complementaridade e conƟ nuidade da atenção. É 
necessário que o profi ssional de saúde se comprometa a 
estabelecer uma comunicação que assegure e monitore a 
atenção, preenchendo as lacunas no cuidado prestado e a 
arƟ culação entre os diferentes níveis (17).
Os achados reafi rmam que a transferência de uma 
criança dependente de tecnologia do hospital para o am-
biente domiciliar representa grande desafi o na medida em 
que essas crianças e seus familiares vivenciam problemas 
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complexos de ordem médica, social e afeƟ va, os quais não 
podem ser gerenciados por uma única unidade de cuida-
do(5). Nesse senƟ do, a alta planejada conjuntamente com 
a família e a visita domiciliar de acompanhamento tor-
nam-se uma importante fonte de apoio por meio de infor-
mações, atenção individualizada e seguimento conơ nuo, 
minimizando os senƟ mentos de ansiedade e medo(18).
Embora ocorra uma mudança signifi caƟ va na dinâmi-
ca familiar, notamos que as orientações de enfermagem, 
realizadas ao longo da internação e no momento da alta, 
foram essenciais para a construção da autonomia dessa 
mãe em relação ao cuidado do seu fi lho, facilitando a con-
Ɵ nuidade da assistência no domicilio. Neste contexto, te-
mos que as orientações de enfermagem consƟ tuem um 
processo educaƟ vo inerente à assistência de enfermagem, 
por meio de diálogo, demonstração e ensino permanente, 
contribuindo para o desenvolvimento de habilidades e co-
nhecimentos ao cuidador domiciliar(19).
O conhecimento originado pela experiência da doen-
ça, acrescido dos valores, crenças e costumes da família, 
fundamentam a atribuição de signifi cados à forma de cui-
dar. No entanto, a busca pelo setor formal de assistência 
à saúde promove a reafi rmação e a inserção de novas for-
mas de cuidado, valorizando os aspectos biológicos da do-
ença. Assim, ocorre a conformação de um cuidado deter-
minado pelo contexto sociocultural da família e também 
infl uenciado pela dimensão biológica.
Ao cuidar de suas crianças em casa, os pais acabam as-
sumindo a responsabilidade pelo desempenho de procedi-
mentos altamente técnicos, os quais, formalmente, deve-
riam ser realizados somente por profi ssionais qualifi cados, 
gerando senƟ mentos de exaustão, estresse e ansiedade. 
Nesse senƟ do, o sono é frequentemente interrompido e 
os pais têm difi culdade para descansar, considerando que, 
na maioria das vezes, os outros membros da família ou 
amigos não têm o treinamento necessário para executar 
esse complexo cuidado(1,5,7). Estudos recentes revelam que 
as reinternações frequentes e o tempo despendido para 
o cuidado de uma criança dependente de tecnologia no 
domicílio acarretam importantes mudanças na dinâmica 
familiar, além da sobrecarga İ sica e emocional dos mem-
bros da família, em especial da mãe(1-7).
A estrutura sociocultural dos sistemas familiares organi-
zam o viver; assim, a idenƟ fi cação, integração e a confi ança 
estabelecidas entre a família e o seu meio social possibilitam 
a construção e o desenvolvimento de vínculos e de uma rede 
de solidariedade(6). No entanto, no caso em estudo observa-
mos um forte senƟ mento de não pertencimento à comuni-
dade, confi gurando senƟ mentos de desconfi ança e insegu-
rança em relação aos vizinhos e ao serviço de saúde.
A família é defi nida como aqueles com quem se po-
de contar nos momentos de difi culdades e na situação de 
doença, consƟ tuindo uma fonte primária de apoio(6). Nes-
sa perspecƟ va, a carência de vínculos, seja pela distância 
geográfi ca ou pela ausência de afeƟ vidade, conduz a uma 
carência de apoio social importante, tornando essa famí-
lia mais fragilizada diante da experiência da doença.
O esforço demasiado para suprir as demandas das 
crianças e garanƟ r a sobrevivência dos outros fi lhos tam-
bém foi relatada em um estudo sobre a vulnerabilidade 
social das crianças com necessidades especiais de saúde(7). 
Embora as pessoas portadoras de defi ciência tenham o di-
reito de receber o benefi cio da prestação conƟ nuada no 
valor de um salário mínimo nacional, esse recurso prevê 
o custeio somente da alimentação, transporte e demais 
elementos necessários ao tratamento da criança. Entre-
tanto, a grande maioria das famílias apresenta renda fami-
liar próxima ou abaixo da linha da pobreza, expondo essas 
crianças à maior vulnerabilidade social.
Observa-se, portanto, que a doença apresenta-se como 
uma situação problema, que afeta a vida e exige dos envolvi-
dos, reestruturação e mobilização em busca de novas práƟ -
cas para lidarem e explicarem o problema. Por esse moƟ vo, o 
discurso com relação à doença é marcado por contradições e 
imprecisões, como refl exos do conjunto de experiências que 
construíram e vêm construindo, tornando a experiência com 
a doença um evento de caráter fl uido e processual(8).
CONCLUSÃO
A experiência materna no cuidado à criança depen-
dente de tecnologia é marcada pela busca por explicações 
sobre as causas do adoecimento do fi lho, bem como por 
senƟ mentos de desconfi ança, insegurança e insaƟ sfação 
em relação ao serviço de saúde. A alta hospitalar foi conce-
bida como um marco na experiência materna, envolvendo 
a apropriação da mãe em relação aos cuidados à criança e 
também no que se refere à organização do ambiente domi-
ciliar para recebê-la. Na uƟ lização das redes de apoio pa-
ra o cuidado do fi lho também se orientaram por saberes 
resultantes da sua experiência. Para subsidiar os recursos 
necessários para conƟ nuidade do tratamento no domicilio, 
bem como para garanƟ r a sobrevivência dos seus fi lhos, 
vincularam-se aos programas formais de assistência bem 
como recorreram à ajuda de pessoas infl uentes no municí-
pio, retratando uma situação de vulnerabilidade social.
A uƟ lização da abordagem da experiência da doença 
permiƟ u extrapolar os limites do modelo biomédico e 
construir um modelo de saúde-doença e cuidado no qual 
recuperamos os signifi cados atribuídos à experiência de 
ser mãe de uma criança dependente de tecnologia. Dessa 
forma, permiƟ ndo o planejamento de cuidados individu-
ais de forma mais próxima e empáƟ ca, com maiores possi-
bilidades para assegurar uma atenção integral, conơ nua e 
longitudinal a essas crianças e suas famílias.
A enfermagem tem um papel fundamental no cuidado às 
crianças dependentes de tecnologia e suas famílias, tendo o 
compromisso de ampará-las no processo de transição para 
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o domicílio e posterior acompanhamento. Sabemos que a 
assistência de enfermagem à criança e sua família vem so-
frendo importantes modifi cações ao longo do tempo; con-
tudo, ainda é preciso avançar na busca por uma assistência 
integral, pautada na cooperação e na co-responsabilização.
Por se tratar de um estudo de caso, no qual explora-
mos a experiência de uma mãe que possui um fi lho de-
pendente de tecnologia, Ɵ vemos, como fator limitante, a 
impossibilidade de generalizar os resultados. No entanto, 
eles podem se consƟ tuir em subsídios para pensar o pro-
cesso de cuidado às crianças com necessidades especiais 
de saúde e suas famílias. Para que haja mudanças nas 
políƟ cas públicas e também no processo de trabalho das 
equipes que lidam diariamente com essas crianças é ne-
cessária a produção de novos estudos, os quais auxiliarão 
na construção de um trabalho arƟ culado entre os diferen-
tes setores envolvidos no cuidado.
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